Introducción {#sec0005}
============

En las últimas décadas se ha visto la necesidad de trabajar en una modalidad de intervención colaborativa con el sistema de relaciones entre profesionales, pacientes y familias en el tratamiento de enfermedades crónicas[@bib0140], [@bib0145], [@bib0150]. En el caso del trastorno mental grave, esto se hace especialmente relevante, dada la evolución clínica de estos pacientes, con frecuencia acompañada de deterioro progresivo. El término de trastorno mental grave hace referencia a una condición clínica de alta prevalencia y cronicidad, e incluye un conjunto de diferentes entidades nosológicas que se presentan en una persona de forma continua o episódica-recurrente por más de 2 años y que cumplen unos determinados criterios diagnósticos de gravedad clínica y de evolución crónica, de forma que, para atenderlos, se debe disponer de recursos asistenciales adecuados a estas circunstancias[@bib0155], [@bib0160]. En esta situación, las familias, que deben responsabilizarse del cuidado y ayuda del enfermo, se enfrentan a múltiples situaciones que implican una sobrecarga para sus miembros, los cuales se ven frecuentemente afectados por sentimientos de malestar y sufrimiento[@bib0165]. En la actualidad, la mayoría de las intervenciones en las que participa la familia del paciente con trastorno mental grave tienen como principal objetivo la rehabilitación y la prevención de las recaídas del paciente y están menos centradas en favorecer la salud o en promover la participación de los demás miembros de la familia, lo cual podría indicar una falta de conciencia del impacto que sufren los familiares que conviven con el paciente[@bib0170], [@bib0175].

La adherencia al tratamiento {#sec0010}
============================

Varios estudios han puesto de manifiesto que la falta de cumplimiento del tratamiento es un problema en diversas áreas de intervención de la medicina como Reumatología, Cardiología, Pediatría y Psiquiatría, que se hace más trascendente cuando se trata de enfermedades crónicas, en las que la adherencia debe darse de forma indefinida[@bib0180], [@bib0185], [@bib0190]. Esta falta de adherencia ha implicado una mayor dificultad para el manejo del paciente y el logro de los objetivos terapéuticos y, por otra parte, genera altos costos sanitarios[@bib0195], [@bib0200].

En este sentido, la adherencia requiere ser abordada de manera compleja y multidisciplinar, contemplando las variables del contexto familiar y social[@bib0205], [@bib0210]. Por ejemplo, en estudios en España, se vio como las intervenciones psicoeducativas en familias y grupos multifamiliares de pacientes con enfermedades crónicas favorecieron la adherencia al tratamiento[@bib0215]. Dado lo anterior, el objetivo de este trabajo fue identificar las actitudes y comportamientos que evidencian adherencia del sistema familiar al tratamiento en casos de trastornos mentales graves, según la percepción y experiencia de los profesionales de la salud que trabajan con estas enfermedades, con el propósito de categorizar y articular los componentes de un concepto que integre el contexto familiar con el proceso de cumplimiento terapéutico, denominado «adherencia familiar».

Material y métodos {#sec0015}
==================

El estudio es de tipo descriptivo y cualitativo, con un enfoque social interpretativo[@bib0220]. La muestra fue seleccionada intencionalmente, en instituciones de Cundinamarca (Colombia). Para su segmentación, la muestra se compuso de profesionales de distintas disciplinas (Psicología, Psiquiatría y Enfermería) y de distintas entidades especializadas en trabajo con pacientes con trastornos mentales ([tabla 1](#tbl0005){ref-type="table"}).Tabla 1Descripción de los entrevistadosTabla 1SexoProfesión y de entrevistaTitulación alcanzadaAños de experiencia1MasculinoPsiquiatra 1Especialista122FemeninoPsiquiatra 2Doctorado163MasculinoPsiquiatra 3Especialista124MasculinoPsiquiatra 4Maestría125FemeninoEnfermera 1Maestría266FemeninoEnfermera 2Profesional37FemeninoEnfermera 3Profesional58FemeninoEnfermera 4Maestría329FemeninoPsicólogo 1Maestría1510MasculinoPsicólogo 2Profesional711FemeninoPsicólogo 3Maestría1012MasculinoPsicólogo 4Profesional3

Todos los participantes firmaron un consentimiento informado, el cual fue previamente avalado por el Comité de Ética de la institución financiadora.

El procedimiento se dividió en 2 fases ([tabla 2](#tbl0010){ref-type="table"}).Tabla 2Procedimiento: Fases y procesos del estudioTabla 2ProcesoConfiabilidadDescripciónElección de la muestra: 12 profesionales de tres disciplinas: Psiquiatría, Enfermería y PsicologíaMuestra representativa (segmentación: escogencia en distintas instituciones; 3 o más años de experiencia)Selección intencional: Profesionales con experiencia en el tratamiento de pacientes con trastornos mentales gravesFase 1: Entrevistas semiestructuradas a profesionalesPrueba piloto: una entrevista para ajuste del guionAplicación de las entrevistas. Registro y transcripción textualProcesamiento: Método comparativo constante de textos. Identificación de unidades pertinentesTriangulación de entrevistadores (intersubjetividad)Resultados: codificación abierta. Estructura axial: ejes, categorías y componentes. Soporte: programa ATLAS TIFase 2: Método Delphi: Consolidación de consensos sobre los resultadosTriangulación de métodos (consistencia). Verificación de acuerdosDevolución de resultados y evaluación por parte de los profesionales para establecer consensos y diferencias

Primera fase: Se realizaron 12 entrevistas semiestructuradas, con base en un guion ajustado mediante una entrevista piloto. Las entrevistas fueron realizadas simultáneamente por los 3 miembros del equipo investigador para la triangulación de las interpretaciones de los entrevistadores en el análisis. Las entrevistas fueron grabadas y transcritas para el registro y análisis de los contenidos (unidades textuales). Las unidades textuales se sometieron a un procesamiento hermenéutico previo, con el que se elaboraron las interpretaciones en matrices para su codificación. Posteriormente, se efectuó la construcción de categorías, subcategorías y componentes mediante el método comparativo constante de la teoría fundamentada, como estrategia para corroborar los acuerdos y diferencias en los resultados. El análisis y la posterior construcción de categorías, subcategorías y componentes se hizo siguiendo el método comparativo constante de la teoría fundamentada[@bib0225]. Este método permitió identificar similitudes, así como textos particulares de cada entrevista, pero que se consideraron relevantes para los investigadores. Se utilizó como soporte tecnológico el programa ATLAS TI 6.0 para la codificación y categorización inductiva, a partir de la segmentación y comparación de las interpretaciones.

Segunda fase: Se aplicó una variante del método Delphi[@bib0230], enviando un listado de resultados a 9 participantes, los cuales fueron parte de la muestra de profesionales entrevistados, como estrategia de triangulación[@bib0235] y validación, para verificar el consenso o disenso sobre las interpretaciones hechas por el equipo investigador[@bib0240], [@bib0245]; esta triangulación permitió incluir contenidos no consensuados en la primera fase. Las opciones de respuesta para las 2 categorías iniciales ([Tabla 3](#tbl0015){ref-type="table"}, [Tabla 4](#tbl0020){ref-type="table"}) fueron: «principal », que indica que el componente corresponde y es necesario para la adherencia familiar, «secundario», que corresponde al constructo, pero a un nivel menor de importancia para que se dé la adherencia familiar, o «no corresponde», si el componente no tiene relación con el constructo. En la tercera categoría ([tabla 5](#tbl0025){ref-type="table"}), se determinó el nivel de acuerdo o desacuerdo sobre los factores que disminuyen la adherencia familiar. Para obtener el nivel de acuerdo e identificar diferencias, se aplicó el índice kappa para múltiples evaluadores[@bib0250]; puntajes por debajo de 0,41 indicaron un bajo nivel de acuerdo sobre la importancia del componente.Tabla 3Categoría 1: Familia y tratamientoTabla 3Subcategoría Componentes[a](#tblfn0005){ref-type="table-fn"}Índice kappaNivel de importancia*Cooperación con el tratamiento* Que el rol de la familia sea de acompañamiento al consultante en el proceso terapéutico, participando de forma activa1Principal Que la familia asista a las consultas con los profesionales1Principal Que la familia ayude al paciente a seguir su tratamiento psicoterapéutico y farmacológico1Principal Que la familia tenga actitud de apertura a las indicaciones de los profesionales1Principal Que la familia brinde apoyo económico para el tratamiento0,41Principal Que la familia gestione los trámites legales para la atención del paciente y lo represente legalmente si es necesario0,67Principal Que la familia participe en la toma de decisiones frente al tratamiento0,25[b](#tblfn0010){ref-type="table-fn"}Secundario Que la familia cumpla un rol de autoridad sobre el paciente que facilite el proceso terapéutico0,17[b](#tblfn0010){ref-type="table-fn"}Secundario Que la familia visite al paciente si está hospitalizado y participe en las actividades que la institución propone0,67Principal  *Conocimiento de la enfermedad* Que la familia tenga conocimiento de la enfermedad, del tratamiento y de los efectos secundarios0,17[b](#tblfn0010){ref-type="table-fn"}Principal Que la familia busque apoyo y asesoría de profesionales para el manejo del paciente0,41Principal Que la familia se interese por el proceso terapéutico del paciente haciendo preguntas al respecto a los profesionales0,67Principal Que la familia mantenga un aprendizaje continuo sobre la enfermedad1Secundario Que la familia tenga conciencia de la enfermedad y la promueva en el paciente1Principal  *Atención a la evolución de la enfermedad* Que la familia comunique información sobre la evolución de la enfermedad y alerte sobre los cambios del paciente a los profesionales1Principal Que la familia exija a los profesionales un tratamiento adecuado para su familiar0,25[b](#tblfn0010){ref-type="table-fn"}Secundario Que la familia mantenga una comunicación suficiente y adecuada con los profesionales tratantes1Principal Que la familia verifique las dificultades en la evolución del tratamiento para asegurar su continuidad1Principal[^1][^2]Tabla 4Categoría 2: Actitudes de la familia hacia el pacienteTabla 4Subcategoría Componentes[a](#tblfn0015){ref-type="table-fn"}Índice kappaNivel de importancia*Cuidado al paciente* Que los miembros de la familia se apoyen entre sí para evitar la fatiga del cuidador, y así poder acompañar mejor al paciente1Principal Que la familia se haga cargo del paciente y de sus necesidades0,67Principal Que la familia tome en consideración los gustos personales del paciente0,25[b](#tblfn0020){ref-type="table-fn"}Secundario Que la familia genere rutinas y hábitos en el paciente que resulten positivos en el proceso terapéutico0,41Principal Que la familia favorezca la confianza del paciente, especialmente cuando este siente temor0,67Principal  *Promoción de autonomía del paciente* Que la familia tenga confianza en las capacidades del paciente para desempeñarse en tareas de autocuidado, acorde con el estado de su enfermedad.0,67Principal Que la familia permita al paciente expresar sus opiniones, emociones y necesidades sin reproches ni reclamos0,41Principal  *Vinculación afectiva con el paciente* Que la familia brinde apoyo emocional al paciente0,25[b](#tblfn0020){ref-type="table-fn"}Secundario Que la familia evite reaccionar negativamente ante los síntomas del paciente0,67Principal Que la familia conserve un vínculo afectivo y mantenga muestras de afecto con el paciente0,67Principal[^3][^4]Tabla 5Categoría 3: Factores que afectan negativamente la adherencia familiarTabla 5Subcategoría Componentes[a](#tblfn0025){ref-type="table-fn"}Índice kappaAcuerdo o desacuerdo*Distorsión de la información sobre el trastorno mental* El desconocimiento de la familia acerca de la enfermedad1Acuerdo La negación de la familia de la enfermedad1Acuerdo Oposición al tratamiento por creencias religiosas y culturales de la familia0,25[b](#tblfn0030){ref-type="table-fn"}Desacuerdo Las interpretaciones inadecuadas de la familia acerca de las reacciones del paciente que propician hospitalizaciones innecesarias1Acuerdo  *Actitudes negativas de la familia y del paciente* El aislamiento social del paciente por parte de la familia por sentimientos de vergüenza o estigmatización de la enfermedad0,67Acuerdo Las experiencias negativas con el paciente (daños emocionales o materiales producidos por este)1Acuerdo El abandono y la delegación de la responsabilidad por parte de la familia a la institución1Acuerdo Los problemas de relación entre los miembros (desintegración, problemas de comunicación, centrarse en los intereses personales, alteración de roles)1Acuerdo Las dificultades económicas familiares0,17[b](#tblfn0030){ref-type="table-fn"}Desacuerdo La resistencia del paciente a que la familia se involucre en el proceso0,67Acuerdo[^5][^6]

Resultados y discusión {#sec0020}
======================

Correspondencia de los componentes {#sec0025}
----------------------------------

Como resultado del método Delphi se obtuvo que, para el 100% de los participantes, todos los componentes para cada una de las categorías 1 (familia y tratamiento) y 2 (actitudes de la familia hacia el paciente) ([Tabla 3](#tbl0015){ref-type="table"}, [Tabla 4](#tbl0020){ref-type="table"}) sí pertenecen al constructo «adherencia familiar»; no obstante, hubo diferencias en el nivel de importancia de algunos componentes, como se describe a continuación en cada categoría.

Categorías, subcategorías y componentes {#sec0030}
---------------------------------------

Los resultados se organizaron en 2 categorías que agruparon los aspectos de la adherencia de la familia frente al proceso terapéutico, denominadas: a) familia y tratamiento y b) actitudes de la familia hacia el paciente. Una tercera categoría, que funciona como contraste, fue c) factores que afectan negativamente la adherencia familiar. En cada categoría se presenta una síntesis apoyada por unidades textuales como ejemplo, una tabla con las subcategorías y sus componentes y el grado de acuerdo en cada componente.

### Categoría 1: Familia y tratamiento {#sec0035}

Para los profesionales la adherencia familiar es un concepto importante, ya que el papel que cumple la familia para asegurar el cumplimiento del tratamiento es principal y, por esto, debe tener participación activa en el proceso terapéutico; esta participación debe incluir un trabajo en la propia familia para su el ajuste y adaptación al trastorno mental grave, debido a que toda la familia vive la enfermedad mental:

«Es que cuando llegan a una clínica como esta, ya todo el núcleo familiar está enfermo y muchas veces el chivo expiatorio es el que esta acá y la dinámica familiar sigue igualita o peor; entonces ellos mismos empiezan a darse cuenta de que todo el núcleo familiar necesita ayuda» (psicólogo 1).

El involucramiento de todos los miembros es de gran importancia, para acompañar tanto al paciente como al cuidador:

«\[El rol de la familia\] debe ser participativo, pues es la primera red de apoyo que tiene una persona con algún tipo de condición y más en enfermedades mentales; ellos deben ser muy proactivos frente al tratamiento, es decir, saber qué es la enfermedad, realizar los acompañamientos, estar atentos de los chequeos o los controles... Que (la familia) sepa nivelar (su participación), porque si no lo hace va a llegar después la fatiga del cuidador, pues al principio son muy adheridos y van a todo, pero al año dicen *ahhh, quítenme eso porque ya no soporto más*» (psicólogo 3).

Se identificaron 3 aspectos o subcategorías de la familia en el tratamiento: a) cooperación con el tratamiento, b) conocimiento de la enfermedad y c) atención a la evolución de la enfermedad (ver [tabla 1](#tbl0005){ref-type="table"}).

Como puede verse en la [tabla 1](#tbl0005){ref-type="table"}, hubo diferencias sobre la importancia que tiene para la adherencia el que la familia se esfuerce por mantener un aprendizaje continuo sobre la enfermedad o que participe en la toma de decisiones sobre el tratamiento; igualmente, no se consideró como indicador principal de adherencia que la familia asuma un rol de autoridad sobre el paciente, o que exija un tratamiento adecuado. Esto puede indicar que, para los profesionales, la familia debe ubicarse en un papel de cooperación e interés, más que asumir una función directiva del proceso de intervención.

### Categoría 2: Actitudes de la familia hacia el paciente {#sec0040}

Para los consultados, un aspecto clave de la adherencia familiar es lo concerniente a las actitudes de la familia frente al paciente, debido a que el soporte afectivo lo puede motivar para afrontar el tratamiento al sentirse apoyado y acompañado, y facilita su proceso de adaptación:

«La familia tiene que estar ahí muy amorosamente, diciéndole (al paciente) ¿*ya te tomaste el medicamento?*, y aceptar que de vez en cuando el paciente esté enojado, que no quiera tomárselo, y que haya que insistirle un poquito más tarde y darle alguna cosa como para compensarle y decirle *negociemos*» (psiquiatra 2).

La familia debe evitar reaccionar negativamente ante los síntomas del paciente, para lo cual requiere hacer conciencia de la enfermedad y conocer más sobre esta:

«A nivel de grupo familiar se deben animar a vivir su proceso de duelo, un proceso de aceptación de la enfermedad. Que se asesoren, que se cuiden entre sí; eso también muestra adherencia al proceso; por ejemplo que se pregunten que *como familiares qué vamos a hacer para entender que él (el paciente) no es el mismo que era antes, ya que está teniendo un trastorno y necesita cuidados*» (psicólogo 4).

Las actitudes de la familia se dividieron en 3 subcategorías: a) cuidado al paciente, b) promoción de autonomía del paciente y c) vinculación afectiva con el paciente (ver [tabla 2](#tbl0010){ref-type="table"}).

Como se ve en la [tabla 2](#tbl0010){ref-type="table"}, hubo falta de acuerdo en la importancia de que la familia tome en consideración los gustos personales del paciente, o le dé apoyo emocional, lo cual muestra que atender gustos o necesidades emocionales propias del paciente independientemente del tratamiento no son aspectos necesarios para asegurar el cumplimiento de las indicaciones terapéuticas.

### Categoría 3: Factores que afectan negativamente la adherencia familiar {#sec0045}

Surgieron también en las entrevistas factores que pueden disminuir la adherencia de la familia al proceso terapéutico, tales como tener una historia de conflicto familiar, o experiencias con el consultante y el trastorno (daños emocionales o materiales), que hacen que la familia se aleje del proceso:

«Los pacientes mentales crónicos graves a veces cuando están en sus fases agudas empiezan a agredir a la familia... La familia puede experimentar desgaste emocional, maltrato físico amenazas y ser víctima de discriminación social a causa del paciente» (enfermera 1).

Otros aspectos negativos para la adherencia son la escasa o inadecuada comunicación entre los familiares y los profesionales tratantes, o los señalamientos negativos de la familia hacia el profesional:

«Afecta que (los familiares) vayan más por compromiso y por bienestar familiar más que por el bienestar del individuo, sin saber que el bienestar del individuo al final genera un bienestar familiar; y cuando van, hacen señalamientos hacia el médico o el tratante que no lo mejora, tales como *no sirve* (el tratamiento) o *le faltan un montón de síntomas por recuperar*, sin tener la paciencia necesaria para que un tratamiento haga efecto» (psiquiatra 1).

Otros factores negativos fueron el aislamiento que la familia hace del paciente por sentimientos de vergüenza o estigma, o la delegación de la responsabilidad por parte de la familia:

«En algunas situaciones con los pacientes crónicos (los familiares) delegan la responsabilidad al centro o al equipo terapéutico; entonces no se permiten incluirse en el tratamiento del paciente porque ya saben que en la institución hay alguien que se encarga de eso, y ellos simplemente hacen lo que estrictamente les toca hacer» (enfermera 2).

Los factores negativos se agruparon en 2 subcategorías: distorsión en la información sobre el trastorno mental y actitudes negativas de la familia y del paciente (ver [tabla 5](#tbl0025){ref-type="table"}).

La [tabla 3](#tbl0015){ref-type="table"} muestra como la falta de información o la mala comprensión de la enfermedad, las actitudes de rechazo del paciente, la delegación de la responsabilidad en la institución o los problemas en las relaciones de la familia pueden afectar la adherencia familiar. Sin embargo, no hubo acuerdo sobre la incidencia negativa que puedan tener las creencias culturales o religiosas de la familia o las dificultades económicas.

Conclusiones, utilidad y limitaciones {#sec0050}
=====================================

Como conclusión principal, se puede decir que los profesionales de la salud que participaron en esta investigación coinciden en la relevancia del concepto de «adherencia familiar» para los tratamientos de pacientes con trastorno mental grave. En este sentido, las categorías, subcategorías y componentes obtenidos pueden facilitar la evaluación de indicadores de adherencia, así como las resistencias y dificultades de la participación de la familia como soporte para el cumplimiento del tratamiento; de esta forma, se puede favorecer el trabajo que realiza el equipo profesional, ya que, como se ve en estudios previos, es fundamental en atención primaria el desarrollar herramientas para trabajar en los aspectos psicosociales relacionados con las enfermedades crónicas[@bib0255], [@bib0260], [@bib0265], [@bib0270].

En general, se puede decir que la familia que está adherida es consciente del trastorno, participa activamente en el tratamiento, tiene comunicación con los profesionales y asiste a las consultas y actividades de la institución. Igualmente, la adherencia familiar puede verse como un proceso de fortalecimiento de los vínculos, lo que puede disminuir la sobrecarga y el sufrimiento que experimenta la propia familia en el cuidado de un paciente crónico, como se vio en otros estudios[@bib0165], [@bib0170], [@bib0175]. De esta forma, el apoyo y soporte afectivo entre los miembros puede disminuir el estrés y las necesidades que se experimentan, ya que toda la familia padece las implicaciones del trastorno mental grave.

Otro aspecto que considerar por los profesionales es el reconocer los factores negativos que podrían afectar la adherencia familiar tales como conflictos familiares, la presencia de daño físico o emocional infligido entre el paciente y la familia, y las actitudes familiares de rechazo o aislamiento social por estigmatizar al paciente. A esto se añade el tener una inadecuada comunicación con el equipo profesional, como se ha visto en otras investigaciones[@bib0185].

Para robustecer el foco abordado por este estudio, se considera importante ampliar el espectro de profesionales de distintos sistemas sanitarios en otras regiones y países, así como en otros tipos de enfermedades crónicas; igualmente, es recomendable indagar sobre las percepciones y experiencias de la contraparte, es decir de pacientes y familiares, frente a la importancia de la adherencia familiar, así como de los efectos terapéuticos, las dificultades y resistencias que pueden emerger en el arduo proceso de afrontamiento de las enfermedades con trastornos mentales graves.Lo conocido sobre el tema•Estudios previos evidencian la necesidad de trabajar con el sistema de relaciones entre profesionales, pacientes y familias en el tratamiento de las enfermedades crónicas, en una modalidad de intervención colaborativa, para aliviar la carga que representan los trastornos mentales graves.•La falta de adherencia al tratamiento es un problema recurrente, que ha implicado una mayor dificultad para el manejo del paciente y para el logro de los objetivos terapéuticos, con altos costos sanitarios•Las familias, que deben responsabilizarse del cuidado y ayuda del enfermo, se enfrentan a múltiples situaciones que implican una sobrecarga para sus miembros, los cuales se ven frecuentemente afectados por sentimientos de malestar y sufrimiento.Qué aporta este estudio•Las categorías, subcategorías y componentes propuestos desde la teoría fundamentada pueden facilitar la evaluación y promoción de la adherencia familiar, al identificar las resistencias y dificultades de la participación de la familia en el tratamiento.•La familia adherida se caracteriza por tener consciencia del trastorno, participar activamente en el tratamiento, estar pendiente de la evolución del trastorno, tener comunicación con los profesionales y asistir a las consultas y actividades de la institución.•El apoyo y soporte afectivo entre los miembros puede disminuir el estrés y las necesidades que se experimentan en el afrontamiento de la enfermedad crónica, ya que toda la familia padece las implicaciones del trastorno mental grave.
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[^1]: Componentes: aspectos constitutivos de las subcategorías, confirmados en la encuesta Delphi.

[^2]: Índice kappa: \<0,41 indica un bajo acuerdo sobre el nivel de importancia del ítem.

[^3]: Componentes: aspectos constitutivos de las subcategorías, confirmados en la encuesta Delphi.

[^4]: Índice kappa: \<0,41 indica un bajo acuerdo sobre el nivel de importancia del ítem.

[^5]: Componentes: aspectos constitutivos de las subcategorías, confirmados en la encuesta Delphi.

[^6]: Índice kappa: \<0,41 indica un bajo acuerdo sobre el nivel de importancia del ítem.
